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Objective: The aim was to examine the costs of society,
using a restricted society perspective, for patients with
chronic Atopic Dermatitis and to examine patients' cost on
over-the-counter products, moisturizers and emollients
specifically, during different periods of their disease journey.
The periods were before they were diagnosed, examination
for official diagnosis and chronic ilness.

Method: A two-part questionnaire was used for data
collection. The questionnaire included a validated
instrument for estimating respondents' severity of AD, as
well as a questionnaire designed to collect data of interest to
the analysis. The questionnaire was distributed via various
social media sites. To quantify resource consumption
identified by the questionnaire, a cost analysis was carried
out and used in the data analysis.

Result: Respondents in the survey cost society an estimate
of 10669 DKK, 13771 DKK and 12903 DKK per year in the
pre-diagnosis, examination for official diagnosis and chronic
illness period. Of which most of the resource consumption is
on general and specialist practitioners. Rising costs was
identified depending on the severity of the disease.
Respondents' average costs for OTC was 1959 DKK, 2931
DKK and 2667 DKK, respectively. Respondents experienced
an increasing expenditure of OTC products as time increased
between disease onset and diagnosis.

Conclusion: The result is subject to uncertainty but suggests
that priority should be given to faster diagnosis and better
treatment options for AD patients, as today a large part of
the burden of treatment are on the doctors in the primary
sector and high cost to the patients themselves.




Forord

Projektet er skrevet af projektgruppe 20gr10024, Medicin med industriel specialisering, Medical Market
Access, pa Aalborg Universitet foraret 2020. Projektet henvender sig til sundhedsgkonomer eller fagfolk

inden for sundhedssektoren

Referencerne er organiseret efter Vancouver-metoden og er angivet i bibliografisektionen. Opbygningen af
opgaven fglger IMRAD strukturen. Nar forkortelser anvendes, er hele ordet forbundet til det og
forkortelsen er anfgrt i parentes. Tabeller og figurer nummereres, og den tilknyttede tekst placeres over
tabellen/figuren. | teksten beskrives tabeller og tal. Hvis der ikke er knyttet nogen reference til en figur eller

tabel, er den konstrueret af gruppen.

Jeg vil gerne anerkende min vejleder pa Aalborg Universitet, Louise Hansen for professionel vejledning
under udarbejdelsen af dette projekt. - Jeg vil iseer gerne takke Berit Mikkelsen for professionel vejledning,
talmodighed, tid og for at ggre dette projekt muligt. Jeg vil ogsa gerne takke Lasse Ryttig og Camilla Krogh

Lauritzen og alle hos LEO-Pharma, der kom med input og gjorde projektet muligt.



Indhold

FOPOIG ..ttt sttt et e b e s bt e s bt e s et e et e e bt e eh e e sae e s as e et e e b e e b e e abe e e ae e et e et e e nheenanenanenane 3
T 1 ageTe [¥] G o] o VTP PPPOTOPRUPROP 7
o] o] [T s I T T PO P PP TOPRRPPPRO 13
V=] o T =BT OO U POV PPTOPPTOPROPRRPPRPIO 14
Y 0o [T=To STy =43 ST 14
Y11= =T =10 T PSSR PPR 14
L@ ] Y P PP PPPPPOPPPPPOPPPPPPPPPPPRE 14
SPECIHTIKE SPBIrEESKEMA ... i e e e e et e e st e e e aa e e e e breeeeanreeeen 15

o] oYU =T o IR UUUURRN 16

K] AL oL 1SS 16

D | = PP PO PPTPTTPPTON 18
(0] 001 e a1 ={ Lo =1 V£ PP PRTRTPRPRN 20
Patienttid O tranSPOIt .. e e e e e e e e e e e bree e enarees 20
AlMEN PraktiSErENUE [BBEE ..oeii et e e e e et e e e e et e e e e e ata e e e e nsbee e e e sbeeeeennseneeenrees 20
Praktiserende SPECIAIIEEEE ... ..ccccuiie ettt e e e ae e e et e e e e ebe e e e e bt e e e e ereeeeearees 21
Udredning til Officiel diagnoSe........oiiceiiii i e s e e e e e e e e e arees 21
oY 11 e Y- 4 [T o S PSP 22
RESUITATEN ..ttt ettt ettt ettt e bt e s bt e s he e s at e et e e be e e bt e sheesateeabeeabe e beesheesueeeneeeteebeen 24
Karakteristika af rESPONUENTET ...........iiie et et e e e et e e e et e e e e ebteeeeebteeeeesteeaessseeaeanns 24
DY =] oY=l o F=Ta Vo |12V -SSR 24
SaMTUNAES OMKOSENINGEL .....viiiiieie e e e e s e e e s ba e e e e ba e e e esbaeeeenreeeeenasees 25
Distribution af respondenters OMKOSTNINGEI ........ciiiiiiiei i e e e 25
Fordelingen af OMKOSTNINGEY ......ooiiieieee ettt e e e tee e e e be e e s eeaba e e e e e abeeeeennees 26
Omkostninger stratificeret pa SVarhedsgrad...........ooo i 30
L@ O o o o o U= TSP 32
SENSIEIVIEEESANAIYSE eiieiiiieetiee et e e e e s e e e e st e e e e s abe e e e s sbae e e e abaeeeanraeeeaaraeeeannrees 33
DISKUSSION ..ttt ettt ettt ettt et et s bt s et st et e b e b e s bt e s he e s ae e et e et e e e bt e s he e sat e e bt e bt e bt e abeeeneeene e e teereen 34
UNAErs@EEISENS TUNG ... ittt ee e e e et e e e e e bt e e e e ebbeeeesbeeeeeessaeaesnssseaeesbeeaseseneananns 34
YT 0Tt SR =L 1= L AV L (=] PPN 34
SaMTUNAES OMKOSTNINGEL .....vieiiieie e e e e e e s e e e e be e e e e abe e e e eabaeesesreeesennrees 34
Patienters OMKOSTNINGEN ....uvii ittt et e e et e e e e et e e e e ebtaeeesbeaeeesbteeessstaeesesteeessnssnnasanns 35
UVENTET FUNG. .ttt sttt et e s bt e s b e saee st e s bt e bt e nbeesbeesmneenneenrnens 35
Relation til aNdre STUAIET .......cooviiiiee ettt e st e e s e s b e e sbeeesbeeennneas 36



Styrker/Svagheder ved UNErS@ERISEN. ..........cocueiierie ettt ettt ettt eete e et eeette e eateeereeeeareeenees 36

UNders@gelsens DELYANING .....cc.viiiiiiiie et e st e e s st e e s sabe e e s s abe e e e sabeeeeenreeeeenarees 39
KONKIUSION ettt ettt ettt e s bt e s b et s at e et e bt e e bt e sheesatesabeeabeebeesmeesmeeeneeenteenneens 40
S (=T =T ol S OO U ROV PTOPPTOPROPRRPPRPIO 41
Y oY oT=T o Vo [ N SR 45

Tabel til estimering @ StikPraove StBITEISE .....coiuiiii i e e s srae e e eaes 45

o =T 0o L =1 1] £ P PPPPRPRP 45
YT o T=T o Vo [T = TSR 47

Liste over tabeller og figurer

LI Lo 1= B R 2 1= ) A o o PRSP 20
Tabel 2:0mkostninger i forbindelse med konsultation hos almen 12888e .......ccccvvviieciiie e 21
Tabel 3:Fgrste konsultation hoS NUAIZEEE .......ueiiiiiie et 22
Tabel 4: Senere konsultation hoS NUAIGEEE .......vviiiiiiie e ree e s 22
Tabel 5: Hudlaege omkostninger som Kronisk pati€nt ..........ccoccveiieiiiiei i 23
Tabel 6: Fordelingen af respondenternes svaerhedsgrad, malt med POEM ..........ccooovveeeecieeeeecneeeceereee e 24
Tabel 7: Middelvaerdi og standard fejl for hver periode ... e e 25
Tabel 8: Observationer af sveerhedsgrader i de forskellige perioder........ccoevcciieeicciee e 31
Tabel 9:0bservationer i SenSitivitetSaNalYSEN......ccoicviiiiie e e 33

Figur 1: Den cykliske forekomst af flares. Ved hgjere sveerhedsgrad er den tidsmaessige afstanden mellem

LTSI o =T o USSR 7
FIgUP 2: PatienNt MEd SVEEI AD ....eeiiiieeieeetee ettt ettt ettt e st e st e e sabe e s be e sbteesabeeesabeesabaesnbeesabeesnnneas 9
Figur 3: Den familicere byrde der ses hos AD patienters PAr@rende........ccooeeveereercieecieeseeneeneenee e seeeneeens 10

Figur 4: Box plot over distributionen af respondenternes samlede omkostninger i hver periode baseret pa
resultaterne fra spgrgeskemaet og omkostningsanalysen, Y aksen: Omkostninger i Danske kroner, X aksen:

0T 1o Yo USSP 25
Figur 5: Cirkel diagram over fordelingen af omkostninger i Prae-diagnose perioden........cccccceecveeeeecveeeeennee. 27
Figur 6:Cirkel diagram over fordelingen af omkostninger under udredning til officiel diagnose.................... 28
Figur 7: Cirkel diagram over fordelingen af omkostninger i Kronisk patientperioden...........cccccoceeeeevieeennnee. 29
Figur 8: Bar diagram over omkostninger stratificeret pa svaerhedsgrad. Diagrammet viser middelvaerdien. Y

aksen: Omkostninger i Danske kroner. X aksen: hver periode og svaerhedsgrad. ..........cccocvveeeiiieicciiieennnennn. 30
Figur 9: Bar diagram over omkostninger stratificeret pa sveerhedsgrad. Diagrammet viser Medianvardien. Y
aksen: Omkostninger i Danske kroner. X aksen: hver periode og svaerhedsgrad. ........ccccoecvveeivcieeeenciieeennns 31

Figur 10: Viser et barplot med gennemsnitlige OTC-forbrug i Pree-diagnose perioden. Pa Y aksen er Danske
kroner. Pa X-aksen er tiden, i ar, der gik fra sygdommen startede til de fik en henvisning til hudlaege,

nedenunder er frekvensen angivet for NVEr GrUPPE. ..o 32
Figur 11: Viser sensitivitets analyse hvor outliers er sorteret fra data. Y aksen: DKK, X aksen: svaerhedsgrad

oY= 01T To o [T PRSP 33
FIgur 12:POEM SP@IEESKEIMA ......uuiiiiiiieeiiiciiiite et e e eeeectteee e e e e e e e eaatraeeeeeeesesssbtsaeeeesesasnsseaseaaaessanannsreseessessnnnnnes 60






Introduktion

Atopisk Dermatitis (AD) er en kronisk inflammatorisk sygdom karakteriseret ved redme, tgr, fleekkende og
fortykket hud samt kraftig klge. Praevalensen er 15-20% hos bgrn, og sygdommen aftager ofte som
patienterne bliver &ldre, men persisterer hos 3-5% af den voksne befolkning. | den voksne befolkning har

46% milde symptomer, 36% moderate symptomer og 18% har sveere symptomer. (1)

Patienter med milde symptomer oplever typisk kun de kliniske manifestationer af AD som en forbigaende
irritation i sin hverdag, mens patienter med moderat-sveer AD oplever sygdommen som en invaliderende
og svaert overkommelig byrde i deres liv. Studier har vist, at bade voksne og bgrn med moderate til svaere
symptomer oplever opblussende symptomer (flare) i 130-190 dage om aret'. Nar symptomerne er i flare,
har AD-patienter omfattende sgvnforstyrrelser og er ngdt til at undga hverdagsaktiviteter som badning,

samt at holde de udsatte omrader tildeekkede. (2)

Figur 1: Den cykliske forekomst af flares. Ved hgjere sveerhedsgrad er den tidsmaessige afstanden mellem flares kortere?.
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De underliggende sygdomsdrivere af AD er ikke kortlagt. Arsagen til sygdommen er heterogen, hvor bade
hudbarrierefunktion, immunologiske, genetiske og miljgmaessige faktorer er involveret(3). Den
inflammatoriske reaktion hos AD-patienter er forarsaget af flere immunceller sdsom Th1, Th2, Th17 og
Th22(4). Tilstedevaerelsen af immunceller er ogsa arsag til, at AD-patienters hud er fglsom over for mange
typer af allergener sdsom bakterier, svampe, metaller, stgvmider, tekstiler osv.(3,4) Det er pavist, at 80% af
alle patienter med AD koloniseres med Staphylococcus Aureus, og graden af kolonisering synes at vaere
korreleret med sveaerhedsgraden af deres eksem(5). Dette kan forklares ved infiltration af T-celler og deres

tilsvarende inflammatoriske respons pa infektigse agenser.

L Flare er en tilstand hvor symptomerne er kraftigt forveerret.
2 https://eczema-prevent.blogspot.com/2016/12/eczema-early-stages.html



Sygdoms rejse
Sygdomsrejsen kan overordnet inddeles i tre faser: fgr man bliver diagnosticeret (Prae-diagnose), udredning

til officiel diagnose, og kronisk lidelse, der ofte vil vaere vedvarende resten af livet efter diagnosen er stillet.
Pree-diagnosen:

Denne periode er ofte lang og vil for langt de fleste patienter ligge i barndommen. Patienten vil ofte fa
begyndende symptomer i form af redme eller ru og tgr hud. Hvor laenge der gar fra sygdomsdebut til
behandling vil ofte veere afhaengig af, om og hvornar patienten eller dennes forzeldre reagerer pa
symptomerne og sgger laegehjzelp eller selv prgver at varetage symptomerne med handkgbsprodukter som
fugtighedscreme, blgdggrende midler (OTC) og alternative behandlings midler. Disse handkgbsprodukter
kan dog forlaenge og forvaerre sygdomsforlgbet, hvis medicin er pakraevet(6). Almene Laeger rapporterer i
andre lande med samme behandlingsguidelines som i Danmark, at de er usikre pa behandling og
handtering af eksem, hvilket kan vaere med til at forleenge et sygdomsforlgb, hvis lseger, der er darligt

rustet til at handtere AD, alligevel prgver at handtere sygdommen i almen praksis(7).
Udredning til officiel diagnose:

Patienter, der henvises til hudlaege, kan have forskellige forlgb afhangig af, hvilken behandling de har
behov for. Som udgangspunkt skal patienter, der henvises, dog veere udredte efter 8 konsultationer. Der
kan dog gives dispensation til flere konsultationer afhaengig af behandlingen(8). Diagnosticering giver
patienterne adgang til bedre medicinsk behandling, hvilket bgr nedsaette behovet for laegebesgg og OTC-

forbruget.
Kronisk patient:

Livet som kronisk patient omfatter patients liv efter udredning og behandling. Behandlingen opleves ikke
altid som succesfuld, og der vil for mange AD-patienter stadigvaek veere hyppige henvendelser til bade
almen leege, hudlaege og i nogle tilfaelde hospitalet i forbindelse med symptomlindring og

behandlingskontrol.(2)

Behandling
Der findes ingen kurativ behandling af AD, hvorfor malene for behandling er kontrol af akutte tilfaelde af

flare, vedligeholdende behandling, nar huden er i ro, og behandling af komplikationer sasom infektioner.
Behandlingen fglger en trinvis tilgang, hvor behandlingen intensiveres, hvis der ikke er tilfredsstillende

effekt af den foregaende.(9)



Basis Behandling bestar af et omfattende regime af fugtighedscremer (herefter benaevnt ved OTC), der skal
genoprette hudens barrierefunktion. Cremen skal pafgres flere gange dagligt i store mangder for at opna
et klinisk meningsfyldt resultat. Nogle guidelines anbefaler et ugentlig forbrug pa 600 g fugtighedscreme,

som skal pafgres hver 4. time eller mindst 3-4 gange om dagen. (9,10)

| tilleeg til dette anvendes div. topikale medikamenter sasom glukokortikoider og calcineurin-inhibitorer.
Doseringsanvisningen angiver, at man pafgrer en mangde svarende til, hvad der kan ligge pa pegefingerens
yderste led, og arealet, der kan daekkes af denne maengde, er tilsvarende begge handflader. Mangden af

topikal medicin kan derfor ligeledes veere stor for patienter med omfattende eksem.(5,9)

For patienter med svaere symptomer og patienter, der ikke reagerer tilfredsstillende pa topikale
medikamenter, kan systemiske immunmodulerende behandling samt en nyligt udviklet biologisk
immunterapi veere en Igsning. Disse behandlingsformer kan dog ikke sta alene, og alle patienter skal
fortsaette med behandling fra foregdende trin. Patienter, der behandles med immunterapi og biologiske

midler, skal ga til regelmaessig kontrol bade klinisk og biokemisk.(5,9)

Figur 2: Patient med sveaer AD?

Behandlingen er tidskraevende, og AD-patienter udtrykker utilfredshed med effekten, et omfattende
tidsforbrug samt bekymringer for potentielle bivirkninger fra behandlingen. | et studie, hvor man via en
interviewundersggelse af voksne AD-patienter, der var i aktiv systemisk immunmodulerende behandling,
viste, at pa trods af behandlingen havde sygdommen stadigveek en uhensigtsmaessig stor indvirkning pa
respondenternes livskvalitet. 88% af respondenterne tilkendegav, at sygdommen betgd, at de havde sveert
ved at leve det liv, de gerne ville. 45% af patienterne havde, pa trods af behandling med systemisk

immunmodulerende behandling, stadigvaek moderate-svaere hudlasioner.(11)

3 https://www.bderm.com/wp-content/uploads/2018/06/Eczema-Atopic-Dermatitis-050.jpg



Behandlingen er for nogle patienter mangelfuld og ineffektiv, hvilket fgrer til, at retningslinjerne for
behandlingen ikke bliver overholdt. Dette er ogsa et kendt problem i forbindelse med andre hudsygdomme.
Det er blandt andet blevet pavist i et mindre dansk studie, at kun én ud af tre recepter bliver indlgst af

patienter med hudsygdomme, hvilket vidner om meget lav adhaerens.(12)

Den lave adheerens til behandlingsretningslinjerne medfgrer, at mange patienter ikke har kontrol med
symptomerne fra deres sygdom, og de deraf mange kontakter til sundhedssystemet ggr sygdommen til en

stor byrde for bade patienterne selv og for samfundet.

Sygdomsbyrden for patienter
AD-patienternes livskvalitet er ofte signifikant nedsat sammenlignet med den generelle population. Et

Amerikansk studie fandt en gennemsnitlig nedsaettelse pa 0,67 vs. 0,72, imellem AD patienter og personer
uden AD, mélt pa en score fra 0-1 malt med SF-6D maleinstrumentet® i en population, hvor AD-patienterne
ikke var stratificeret i forhold til sveerhedsgrad.(13) Alligevel estimerede de en nyttevaerdi-score, der er

sammenlignelig med, hvad der findes i nogle cancerformer; fx brystkraeft, hvor livskvalitet er blevet malt til

0,640 med det samme maleinstrument.(14)

Et andet studie fandt i en interviewundersggelse fra flere europaiske lande, herunder Danmark, hvor der
blev brugt flere forskellige PROM til at male livskvalitet hos AD-patienter. Undersggelsen viste, at pa trods
af den nuvaerende behandling, som AD-patienterne fik, havde sygdommen stadigvaek en uhensigtsmaessig

stor indvirkning pa respondenternes livskvalitet.(11)

Foruden patientens egen nedsatte livskvalitet oplever deres familiemedlemmer ogsa betragtelig nedsat
livskvalitet. Et studie, der benyttede kvalitative interviews af pargrende til patienter med hudsygdomme,
dokumenterede, at disse ogsa oplevede betragtelig nedsaettelse af deres livskvalitet. Studiet fandt, at
pargrende oplevede en stor fglelsesmaessig byrde forbundet med pleje af patienten, samt at sygdommen

havde stor indvirkning pa private omrader som sociale aktiviteter, gkonomiske forhold, sgvn mv.(15)

Figur 3: Den familizere byrde der ses hos AD patienters pdrgrende
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4 SF-6D er et ”“patient-reported outcome measure”(PROM) der anvendes til at kvantificere livskvalitet
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AD-patienter og deres familier oplever en stor nedsaettelse af livskvalitet, og selv behandling med systemisk
immunmodulerende midler ikke lader til at lindre patienters symptomer tilstraekkeligt. Udover effekten pa
livskvalitet hos AD-patienter og deres familier oplever patienter ogsa store omkostninger i forbindelse med
sygdommen til bl.a. fugtighedscreme. Et studie fandt i 2018, at AD-patienter i gennemsnit havde
omkostninger for 2472 DKK (332 EUR) om aret til fugtighedscreme alene(16), og udover dette belgb har de
desuden ekstra omkostninger til hygiejneprodukter. For patienter i Danmark er det muligt at fa kommunalt
tilskud til sygdomsrelaterede meromkostninger pa over 4596 DKK pr. ar (16). Dette indebaerer, at man er
diagnosticeret, da det skal dokumenteres, at sygdommen ngdvendigggr omkostningerne. Patienter, der
ikke far stillet en diagnose, baerer saledes selv alle meromkostningerne i forbindelse med sygdommen, men

selv med en diagnose vil mange stadig betale et hgjt belgb.(17)

Sygdomsbyrde for samfundet
AD er, i form af mange lzege besgg, en stor byrde for sundhedssektoren. En rapport fra UK har estimeret, at

15-20% af arbejdsbyrden i almen praksis involverer patienter med hudsygdomme. Rapporten stratificerede
ikke for den enkelte sygdom, men med den hgje praevalens af AD kan det forventes, at en stor del af de
inkluderede patienter er AD-patienter(18). Patienter med hudsygdomme benyttede desuden oftere
sundhedssektoren end den generelle befolkning. Det blev fundet, at 1/5 af patienter med hudsygdomme
besggte sin laage mere end 9 gange om aret(18). | Danmark, hvor der er stigende laegemangel i store dele af
landet, kan patienter, der kraeever mange konsultationer, vaere et problem, da de derved er med til at
forleenge ventelister mere end den gvrige befolkning og kan derigennem vaere en byrde for de i forvejen

travle leeger.(19)

AD er ogsa en stor gkonomisk byrde for det gvrige samfund, eftersom der er store indirekte omkostninger
forbundet med sygdommen. AD er associeret med gget sygefraveer pa arbejdsmarkedet, hvilket resulterer i
produktivitetstab. | et studie fra USA estimerede, at den samlede samfundsgkonomiske byrde ved AD var
5.297 mia. dollars. | studiet blev der anvendt direkte og indirekte metoder til at estimere de samlede
omkostninger. Udover de gkonomiske konsekvenser rapporterede patienter ogsa, at AD havde en stor
effekt pa deres karriere og akademiske formaen, hvilket udggr et yderligere samfundsmaessigt tab(20).
Sveerhedsgraden af sygdommen er korreleret med stgrre produktivitetstab. Dette pavisesien
spprgeskemaundersggelse, hvor deltagere svarede pa et maleinstrument udviklet til at estimere

svaerhedsgraden og et spgrgeskema vedr. sygemelding(21). Man fandt i analysen, at AD-patienter med
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svaere symptomer havde otte gange sa hgjt produktivitetstab som patienter med milde symptomer. Der er

ligeledes foretaget undersggelser i Danmark, hvor man finder lignende resultater.(21)

| et kohortestudie fandt man, at der er korrelation mellem at have AD og at modtage sociale ydelser.
Resultatet viste en gget sandsynlighed for at modtage sygedagpenge blandt personer med AD i forhold til
individer, der ikke har AD. Studiet viser, at AD kan have en signifikant negativ indvirkning pa patienters
arbejdsliv, og at de dermed forbruger flere sociale ydelser end den gvrige befolkning. Studiet underbygger

saledes, at der ogsa i Danmark ses et gget sygefraveer hos AD-patienter.(22)

AD er en gkonomisk byrde for bade patienter og samfund. Internationalt ser man store omkostninger for
sundhedssektoren grundet AD-patienters store behov for laegebehandling, og de hyppige sygemeldinger
ferer til et stort produktivitetstab for samfundet. Udover den store gkonomiske byrde i samfundet, bzarer

AD-patienter og deres familie ogsa en stor gkonomisk byrde i forbindelse med sygdommen.

Byrden i den primeaere sektor
Den gkonomiske byrde for hospitalssektoren i Danmark er, grundet et offentlig tilgeengeligt centralt

register ved navn Landspatientregistret, forholdsvis simpel at estimere for fagpersoner.(23)

Med adgang til dette register og kendskab til DRG-systemet kan fagpersoner estimere middelvaerdier for

det gkonomiske forbrug for forskellige diagnoser i hospitalssektoren.

Den primzere sektor, hvori en stor andel af AD-behandlingen ligger, er dog sveere at lave estimater for, da
der ikke er den samme tilgeengelighed til et centralt register. Deraf er undersggelser vedr. gkonomiske
forbrug sveerere at foretage i denne forbindelse. Viden om byrden af behandlingen af patienterne kan dog
veere interessante at undersgge og kunne tale for enten forbedringer i behandlingen eller gget

opmeerksomhed pa sygdommen i sundhedsvaesenet og samfundet.
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Problem

AD er en sygdom med hgj praevalens, hvor patienter ofte har en ungdvendig lang sygdomsrejse pa trods af
at have behandlingskraevende symptomer. Patienterne har ofte et hgjt forbrug af sundhedsressourcer, et
stort forbrug af medicin og OTC-produkter, samt gget sygefravaer. Problemstillingerne fgrer til, at der kan
vaere hgje omkostninger for samfundet og patienterne forbundet med AD. Omkostningerne i den
sekundaere sektor er for fagpersoner lette at estimere grundet et lettilgeengeligt register, hvorimod
omkostningerne i den primaere sektor er mindre kendte, da registrene er mindre henfgrbare, selvom det er

der en stor del af behandlingen forgar.

At undersgge omkostningerne i forbindelse med AD fra et begraenset samfundsperspektiv og for
patienterne under de forskellige dele af sygdomsrejsen kan potentielt give indblik i, hvordan
ressourcetraekket er under forskellige perioder i sygdommen, og hvordan dette aendrer sig gennem

sygdomsforlgbet.
Problemformulering:

Undersgge omkostningerne for patienter med kronisk Atopisk Dermatitis fra et begraenset
samfundsperspektiv, samt patienternes omkostninger til OTC i perioden fra far, diagnosen stilles, til de er

kroniske patienter.
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Metode

Studiedesign
| opgaven anvendes et begraenset samfunds perspektiv hvor patient omkostninger, primaersektor

omkostninger og tabt arbejdsfortjeneste indgar (det er disse omkostninger der henvises til ved angivelse af
samfundets omkostninger). Der blev anvendt et todelt spgrgeskema. | spgrgeskemaet indgar et valideret
maleinstrument til at estimere respondenternes svaerhedsgrad af sygdommen samt et specifikt
spogrgeskema designet med henblik pa at indsamle data af interesse for analysen. Det blev valgt at anvende
et spgrgeskema, der af deltagerne kan tilgas online, da dette sikrer nem og hurtig distribution og

dataindsamling.

Microsoft Forms, der er en del af Microsoft 365-softwarepakke, blev anvendt til at lave spgrgeskemaet.
Programmet giver mulighed for at distribuere spgrgeskemaet online ved at genere et direkte link, der giver
adgang til alle, der matte @gnske at deltage. Det giver ydermere mulighed for at anonymisere alle svar, og

det lever op til reglerne vedrgrende GDPR(24).

Spegrgeskema
Det fgrste spgrgsmal, der bliver stillet i spgrgeskemaet, er et samtykke til, at svaret ma behandles

(herunder indsamles, opbevares, slettes og anonymiseres) til besvarelse af undersggelsens formal, som er
angivet efter titlen. Da svarene er anonyme, antages det, at der er givet fuldt samtykke til brug af
respondentens angivne data ved afkrydsning i svarmuligheden ja. Spgrgeskemaer, hvor der ikke er angivet

samtykke, vil blive slettet.

POEM
Det validerede maleinstrument anvendt i spgrgeskemaet er “patient-oriented escema measure” (POEM).

Dette er udviklet af Universitet Nottingham og brugen heraf i naervaerende opgave er registreret hos dem
som anvist i retningslinjerne(25). Maleinstrumentet blev inkluderet i spgrgeskemaet, da det er designet til

selvudfyldelse og bruges til at stratificere respondenter i forhold til sveerhedsgraden af deres symptomer.

POEM blev udviklet i 2004, hvor der blev rekrutteret 35 AD-patienter med forskellig sygdomssvaerhedsgrad.
Patienterne blev interviewet i et semistruktureret interview, hvor de blev stillet dbne spgrgsmal om

forskellige symptomer af syggdommen, og hvordan disse generer dem i deres dagligdag.
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De identificerede symptomer blev inkorporeret i et spgrgeskema, der blev administreret til 200 patienter.
Deltagerne skulle rangere sine symptomer med 1-5 alt efter, hvor hyppige symptomerne var, for at

muliggere maling af de vigtigste symptomer.(26)

De syv mest frekvente symptomer blev samlet i POEM-spgrgeskemaet, som, sammen med to andre
validerede spg@rgeskemaer, blev distribueret til 200 andre patienter. Man foretog en test af kriterievaliditet
ved at kontrollere for korrelation mellem POEM og de to andre spgrgeskemaer. Palideligheden blev testet
ved at fa 50 ud af de 200 respondenter til igen at svare pa spgrgeskemaet efter 24-48 timer. Disse
besvarelser blev sammen med de fgrste svar testet via en statistisk metode til at bedgmme test-retest-

palideligheden.(26)

Scoren fra hvert enkelt spgrgsmal blev summeret, og resultatet blev brugt til at estimere, om en patient er
eksemfri, eller om de har milde, moderate, svaere eller meget sveere symptomer. | analysen vil kategorierne

sveere og meget svaere blive sldet sammen.

Billeder af det originale POEM-spgrgeskema oversat til dansk kan findes i Appendix B, Figur 12:POEM

spgrgeskema.

Specifikt spgrgeskema
Anden del af spprgeskemaet blev designet til at indsamle data vedr. AD-patienters omkostninger i

forbindelse med behandling i den primaere sektor. Det er inddelt i tre dele: Prae-diagnose, udredning til
officiel diagnose, og kronisk patient. Spgrgsmalene er lukkede, faktuelle spgrgsmal vedrgrende forbrug
med henblik pa at indsamle data vedr. bade direkte og indirekte omkostninger. | Spgrgeskemaet blev der
blandt andet spurgt ind til patienters brug af almen leege og hudlaege, deres sygefravaer, omkostninger til

medicin og OTC-produkter.

Svarene blev angivet enten som et gennemsnitligt belgb i DKK brugt om aret, eller antallet af gange om

aret, de gar til leege/hudlaege. Spgrgeskemaet kan findes i Appendix B.

Under udviklingen af spgrgeskemaet blev der kontinuerligt taget hensyn til, at spgrgsmalene var relevante i
forhold til at belyse formalet ved at sikre god overfladevaliditet i spgrgeskemaet(27). Spgrgsmalene blev
Igbende gennemgaet med en intern sundhedsgkonom fra Leo-Pharma, for at sikre, at indholdsvaliditeten
var hgj. Der blev f.eks. sgrget for, at spgrgsmalene leder til svar vedr. direkte og indirekte omkostninger i

forbindelse med AD(28).

Pilot-test
Der blev foretaget en enkelt pilot-test af spgrgeskemaets indhold. Pilottesten blev foretaget som en

brainstorm-session med en ansat hos LEO-Pharma med mild AD. Under sessionen kom deltageren med
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input til eendringer i formuleringer, tydeligere instruktioner i spgrgeskemaet, og tilfgjelser i form af
spgrgsmal om deltagerens alder i de forskellige perioder. Under denne session blev overfladevaliditeten

bekraeftet. Bade det tidligere spgrgeskema og den endelige version kan ses i Appendix B.

Efterfglgende blev spgrgeskemaet fremsendt til et bestyrelsesmedlem af Dansk Eksem Forening. Personen
indvilligede i at komme med kommentarer til spgrgeskemaet. Efter en e-mailkorrespondance med
introduktion til formalet for opgaven samt udlevering af link til spgrgeskemaet var der et enkelt spgrgsmal
til, om respondenterne stadig skulle angive udgifter, som blev deekket af det offentlige. Dette blev
praeciseret i instruksen til spgrgeskemaet. Der var ingen yderligere kommentarer til indhold eller

udformning af spgrgeskemaet. Spgrgeskemaet blev derfor ikke sendret udover instruksen efter praetesten.

Population
Populationen i undersggelsen er patienter i Danmark, som lider af AD. | tilfaelde af, at foraeldre med bgrn,

der lider af AD, svarer pa spgrgeskemaet, blev en foraelder brugt som en direkte proxy for bgrnene, da det
ma antages, at bgrn med AD vil have minimum én foreelder eller vaerge, der plejer dem og daekker
omkostninger i forbindelse med sygdommen. Studier viser, at hos familier med bgrn med AD har AD stor
indvirkning pa resten af familien, og ofte stgrre end ved andre kroniske sygdomme som fx diabetes (15,29).
At anvende en foraelder som proxy for et barn antages derfor at veere retvisende i forhold til de afledte

effekter, der ses hos familier med et barn, der lider af AD.

Stikprgve
Hvor stor population i Danmark er, er uvist. Et konservativt estimat kan udregnes ved at tage praevalensen i

den voksne befolkning og multiplicere med antallet af indbyggere i Danmark, hvilket giver et spaend pa

168.090 — 280.150° patienter, ved en praevalens pa 3-5% og en population pa 5.604.000.(30)

For at beregne stgrrelsen pa den ngdvendige stikprgve blev der anvendt en tabel til estimering af

stikprgvestgrrelser. Tabellen findes i Appendix A

Tabellen giver en stikprgvestgrrelse pa henholdsvis 1.111, 400 og 100 for konfidensniveau pa hhv. 3%, 5%
og 10% i populationer pa >100.000.(31) For at sige noget om populationen er det vigtigt, at stikprgven er
repraesentativ for den population, den skal beskrive. Konfidensniveauet fortaeller, den accepterede

usikkerhed i en undersggelse, jo stgrre stikprgven er, jo mindre usikkerhed kan man tilskrive resultatet.

5 Praevalens*population i DK
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Stikprgven stratificeres i grupper afhaengigt af sygdommens svaerhedsgrad i henholdsvis mild, moderat og
svaer AD, jeevnf@r respondenternes svar pa POEM-spgrgeskemaet (25). Patienterne stratificeres for at
kunne undersgge, om der er forskelle i deres gkonomiske forbrug, forbrug af sundhedsressourcer, og AD-

patienters egenbetaling afhaengigt af sveerhedsgraden af deres sygdom.

Metoden, der blev anvendt til at indhente respondenter, var en sakaldt “bekvemmelighedsmetode” og

snebold-metoden (Snow balling) (32,33). Disse beskrives i det fglgende.

Bekvemmelighedsmetoden
Metoden gar ud pa at stikprgven omfatter lettilgaengelige deltagere. | denne undersggelse blev en del af

stikprgven forsggt rekrutteret gennem to patientorganisationer i Danmark: Astma og Allergi — Danmark og

Atopisk eksemforening.

Astma og Allergi — Danmark blev kontaktet og adspurgt, om de kunne vaere behjelpelige med at
identificere respondenter. De havde ikke mulighed for at kontakte sine medlemmer direkte, men der blev

givet tilladelse til, at forfatteren kunne lave et opslag pa deres officielle side pa Facebook.dk.
Opslaget blev aktivt den 18. marts 2020.

Et bestyrelsesmedlem fra Atopisk eksem-forening blev kontaktet med spgrgsmalet om, om de kunne veaere
behjxlpelige med at distribuere spgrgeskemaet til medlemmerne. Bestyrelsen havde ikke mulighed for at
distribuere spgrgeskemaet direkte til deres medlemmer, men indvilligede i at lave et officielt opslag pa

deres officielle side pa facebook.dk.
Opslaget blev aktivt den 20. marts 2020.

Den 8. april og 16. april blev bestyrelsen hos Atopisk eksem-forening igen kontaktet om de kunne lave et
opfglgende opslag pa deres facebook.dk side for at tilskynde flere medlemmer til at svare pa

spgrgeskemaet. Begge opfalgninger blev foretaget.

Snow balling-metoden
Metoden omfatter, at deltagere bliver opfordret til at distribuere spgrgeskemaet videre eller til at opfordre
andre til ogsa at deltage.

Foruden opfordringen til at dele spgrgeskemaet fra patientorganisationernes sider pa Facebook.dk, blev
spprgeskemaet ogsa gjort offentligt tilgaengeligt pa facebook.dk og linkedin.dk med en opfordring til, at
personer med AD kunne svare, eller personer, der kendte AD-patienter, kunne sende spgrgeskemaet

videre.
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Data
Dataanalysen blev foretaget i STATA 16.

| tilfeelde, hvor der var angivet staerkt usandsynlige svar, fx at have haft 100 leegebes@gg pa et ar, udelukkes

disse fra analysen.

Estimaterne vedr. omkostninger fra spgrgeskemaet til medicin og OTC-produkter og estimater fra

omkostningsanalysen blev summeret i et aggregeret(samlede) resultat.

De samlede resultater fra undersggelsen blev illustreret i et Box-plot for at visualisere distributionen af

data. Box plots giver et grafisk overskueligt billede af, hvordan respondenternes omkostninger fordeler sig.

For at visualisere den relative stgrrelse af hver variabels omkostning ud af det samlede resultat blev
variablerne visualiseret i cirkeldiagrammer for hver periode med angivelse af, hvor stor en andel en variabel

udger af de samlede omkostninger for at vise, hvordan ressourcetraekket sendres imellem perioderne.

For at undersgge omkostningerne afhaengigt af respondenternes sveerhedsgrad blev respondenterne
grupperet i mild, moderat og sveer afhaengig af deres POEM-score. Middelveerdien og medianen af
omkostningerne stratificeret pa respondenternes sveerhedsgrad blev visualiseret i bar-plots. Der tages
stilling til begge veerdier, da der er fordele og ulemper ved begge. Medianvardier er robuste overfor
ekstreme veerdier, hvilket ellers kan vaere en udfordring i mindre dataset. For omkostningsdata kan man
dog ikke ngdvendigvis udelukke hgje vaerdier, da det er normalt at se enkelte patienter, der genererer

seerligt hgje omkostninger, hvorfor middelveerdien normalt anvendes til omkostningsdata.

For at undersgge AD-patienters omkostninger til OTC-produkter under prae-diagnose blev gennemsnittet
udregnet ud fra respondenternes svar. Yderligere blev der foretaget en analyse, hvor OTC-forbrug blev
sammenlignet med varighed fra sygdomsdebut til henvisning. For at afbillede dette grafisk blev der
konstrueret et bar-plot, hvor X aksen angiver respondenterne grupperet i fem grupper baseret pa
varigheden fra sygdomsdebut til henvisning til hudleege. Y aksen er respondenternes gennemsnitlige OTC-

omkostninger i pree-diagnose-perioden.

Sensitivitetsanalyse
Behandlingsmulighederne for AD ggr det sveert at identificere potentielle falske svar fra reelle svar for fx

legebes@g, da UV-behandlingsforlgb er pa op til 25 behandlinger. 25+ laegebesgg er for de fleste
usandsynligt, og ved undersggelser af andre sygdomme havde du muligvis udelukket dem som falske svar.
For AD-patienter kan det dog vaere vanskeligt at udelukke svar pa over 20 lzegebesgg, da disse kan vaere
reelle svar, jeevnfgr behandlingsmulighederne, om end de kan ogsa vaere falske svar, da det er et meget

hgjt antal arlige laegebesgg. Derfor laves der en sensitivitetsanalyse, hvori alle svar med mere end 12 arlige
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legebesgg blev udelukket. Antallet 12 blev valgt som skaeringspunkt, da det er realistisk at ga til laege en

gang om maneden, hvis man har en kronisk sygdom(34).

Manglende data
Ved manglende datapunkter i spgrgeskemaerne udelukkedes disse svar fra den pagaldende del af

spprgeskemaet. Manglende data kan reducere repraesentativiteten i en stikprgve og give misvisende
resultater, da respondenternes svar medregnes i nogle af resultaterne, men ikke i dem, hvor deres svar
mangler. Dog introducerer diverse metoder til imputering selv bias afhaengig af metoden, hvorfor det blev

besluttet, at den enkleste fremgangsmade var at udelukke svarene (35).
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Ombkostningsanalyse
For at kvantificere forbruget af sundhedsressourcer var det ngdvendigt at lave en omkostningsanalyse for

at estimere det monetzaere forbrug. Fglgende afsnit vil praesentere den anvendte metode til at estimere
enhedsomkostninger. Yderligere blev en dermatolog adspurgt for at supplere og preecisere antagelserne i
omkostningsanalysen, se Ekspertudtalelse i Appendix. Honorarer tilknyttet individuelle patientforlgb kan

variere betydeligt, hvorfor resultatet ma antages at vaere behaeftet med usikkerheder.
Afsnittet praesenterer enhedsomkostningerne for variabler brugt i analysen.

Patienttid og transport
Veerdisaetningen af tidsomkostningen for tabt arbejdsfortjeneste ved sygdom samt laegebesgg falger

metoden “Human Capital approach”, hvor vaerdisaetningen af tabt arbejdskreeft er lig den gennemsnitlige

bruttolgn(36). Den gennemsnitlige Ignindkomst i Danmark er angivet til at veere 179 kr./time.

| forbindelse med transport til og fra leegebesgg hos almene og specialiserede laeger paregnes foruden
tidsforbruget ogsa en omkostning til transport pa i alt 100 kr. Medicinradet har samme anbefaling til
transport til og fra hospitaler. Da borgere i Danmark har ret til laege indenfor 15 km af sin bopeel tages der

udgangspunkt i dette, selvom det er sandsynligt, at afstanden til speciallaeger vil variere betydeligt(37).

For bgrn antages det, at der minimum vil vaere én forzaldre tilstede som plejeperson, hvorfor der ogsa her
bliver paregnet tabt arbejdsfortjeneste i forbindelse med laegebesgg for barnet, som saledes er en proxy for

en voksen som beskrevet i afsnittet Population..

Variabel Pt_tid multipliceres med 7.5 time som der er den normale arbejdsdag i Danmark, med det angivne
antal sygedage respondenterne afgiver i spgrgeskemaet med resultatet fra spgrgeskemaet i spgrgsmal 15,
20 og 24 for at estimere omkostninger i forbindelse med sygemelding. Se Appendix B for overblik over

spprgeskemaet.

Tabel 1:Patient tid

VELELL Beskrivelse Enheds omkostning

Pt_tid Patient tid/tabt arbejdsfortjeneste 179 DKK/time

Almen praktiserende laege
Vaerdisaetningen af konsultationer ved almen laege tager, jeevnfgr medicinradet, udgangspunkt i

overenskomsten mellem Praktiserende Laegers Organisation og regionernes Ignnings- og takstnaevn for
almen praksis for 2020 (38,39). Basishonoraret, som en laegepraksis modtager pr. kvartal pr. tilknyttet

patient, medregnes ikke.
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Bespg hos almen laege i “prae-diagnose” perioden og den “kroniske periode” antages at vaere med henblik
pa at varetage en infektion af det eksemramte omrade, da dette kan bidrage til forvaerring af

symptomerne. For bgrn vil sygdomsudredning samt henvisning vaere tilknyttet konsultationen. (5)

Sygefraveer forud for et laegebesgg, i forbindelse med et legebesgg eller efterfglgende antages at blive

opfanget via spgrgeskemaet.

Variabel Almen_laege fra Tabel 2 multipliceres med resultatet fra spgrgeskemaet i spgrgsmal 13 og 26 for at
estimere omkostninger i forbindelse med konsultation ved almen lzege. Se Appendix B for overblik over

spgrgeskemaet.

Tabel 2:0mkostninger i forbindelse med konsultation hos almen lege

Variabel . Honorar Enheds
Beskrivelse Maengde .
kode omkostning
Konsultation 0101 1 221,89 DKK
Dyrkning af biologisk materiale i eget laboratorium 7105 1 47 81 DKK
Almen_laege i ;
_1eg Patient tid _ 3 179 DKK
Transport _ 1 100 DKK

Praktiserende specialleege
Vardisaetningen af konsultationer ved speciallaege tager udgangspunkt i overenskomsten mellem

Foreningen af speciallaeger og regionernes Ignnings og takstnaevns for speciallaege omradet for 2020(8).
Den gkonomiske ramme for speciallaegehjeelp fastsaettes af regionerne, og bestar af en pulje, der fordeles
mellem specialerne. Denne ramme a&ndres ikke pa baggrund af, hvor mange patienter, der er pr. sygdom,
og speciallaegens grundhonorar for behandling af en AD-patient medregnes derfor ikke i denne

undersggelse.(40)

Da speciallaegeforlgbene i perioderne for henholdsvis ”officiel diagnose” og "kronisk patient” vil vaere

forskellige fra hinanden, vil der vaere forskellige honorarer tilknyttet speciallaegebesgg i disse perioder.

Udredning til officiel diagnose
| denne periode inddeles konsultationerne i fgrste og senere konsultation, da de anvendte honorarer til

f@érste og senere konsultationer er forskellige. Det antages, at konsultationen tager 30 min, og at der for
patienten bruges 3 timer pa besgget. Estimatet pa 3 timer begrundes med det antal km, der antages at

veere til en laege, varigheden af en konsultation, samt evt. tid til parkering, reflektion og andet. Konsultation
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hos specialleege antages ikke at veere i forbindelse med akut forvaerring af symptomer, hvorfor der ikke

forventes at vaere en hel arbejdsdag tabt. Se Tabel 3 og Tabel 4

Omkostninger til hudlaege bes@g i denne periode blev estimeret fra resultatet fra spgrgeskemaet spgrgsmal

20 og variabel “fgrste_konsultation” og “Od_hudlsege” fra Tabel 3 og Tabel 4 med formlen:

((Spgrgsmal 20. — 1) * Od_hudlaege) + Fgrste_konsultation Se Appendix B for overblik over spgrgeskemaet.

Tabel 3:Fgrste konsultation hos hudlaege

Variabel

Fgrste_konsultation

. Honorar Enheds
Beskrivelse kode Mangde Y
1. konsultation 6110 1 526,83 DKK
Udredning og
behehandlingsplan for
patienter med atopisk 1 160,15 DKK
dermatit (bgrneeksem),
handeksem og psoriasis

2110

Patient tid ) 3 179 DKK
Transport - 1 100 DKK

Tabel 4: Senere konsultation hos hudlzege

Beskrivelse

Honorar

Enheds

Od_hudlaege

kode

omkostning

Senere konsultation 6130 1 160,15 DKK
Udredning og

behehandlingsplan for

patienter med atopisk 2110 1 160.15 DKK
dermatit (bgrneeksem),

handeksem og psoriasis

Patient tid ) 3 179 DKK
Transport - 1 100 DKK

Kronisk patient

Det antages, at patienter, der fortsat gar til hudleege i denne periode, ggr det med henblik pa enten UV-

behandling, bad i kaliumpermanganat eller biokemisk kontrol af systemisk behandling.(8)

UV-behandlingshonorar er angivet til at veere 0 DKK deraf deekkes omkostninger hertil af honoraret for

konsultationen af de svaere AD-patienter. 10% forventes at modtage bade i kaliumpermanganat, og alle




patienter forventes at modtage kontrol for biokemisk behandling. Antagelserne baseres pa

Ekspertudtalelse fra en dermatolog.

Variabel Hudlzege_kp fra Tabel 5 multipliceres med resultatet fra spgrgeskemaet i spgrgsmal 25 for at

estimere omkostninger i forbindelse med konsultation ved hudlaege i den kroniske fase. Se Appendix B for

overblik over spgrgeskemaet.

Tabel 5: Hudlzege omkostninger som kronisk patient

Variabel

Beskrivelse

Honorar

kode

Enheds omkostning

Proportion

Hudlzege_kp

Senere konsultation 6130 160,03 DKK 1
Kaliumpermanganat
bad 5002 1168,51 DKK 0,1
Kontrol af patienter i
systemisk behandling 3115 227,25 DKK 1
Patient tid ) 179 DKK 1
Transport _ 100 DKK 1
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Resultater
Dette afsnit vil praesentere resultater fra spgrgeskemaet samt omkostningsanalysen. Resultaterne er

praesenteret saledes, at der gives en karakteristik af respondenterne, hvorefter analyserne fglger

problemformuleringen.

Karakteristika af respondenter
| perioden 18/03-2020 til 01/05-2020 blev der afgivet svar fra 85 respondenter, hvoraf 84 gav samtykke til,

at deres besvarelse matte anvendes i naervaerende undersggelse. Respondenterne var i gennemsnit
(middelvaerdi) 29,3 ar ved deltagelse. 53% havde sygdomsdebut, da de var mellem 0 og 4 ar, 19% da de var
5-12 ar, 14% havde da de var 13-18 ar og 14% da de var over 18 ar.

Af Tabel 6 fremgar frekvensen af respondenternes svaerhedsgrad malt med POEM. 44% havde svaere

symptomer, 46% havde moderate symptomer og 12% havde milde symptomer.

Tabel 6: Fordelingen af respondenternes svaerhedsgrad, malt med POEM

Sveerhedsgrad Frekvens Procent
Svaer 37 44,05%
Moderat 37 44,05%
Mild 10 11,90%

Total 84 100,00%

Databehandling
Efter udelukkelse af besvarelser med manglende data og usandsynlige svar var der henholdsvis 57

besvarelser i prae-diagnose perioden, 45 besvarelser i Officiel-diagnose perioden og 72 besvarelser i Kronisk

patient perioden.
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Samfundets omkostninger
| Tabel 7 fremgar middelvaerdien for hver periode baseret pa resultaterne fra spgrgeskemaet og

omkostningsanalysen. Af tabellen fremgar det, at omkostningerne stiger mellem perioderne prae-diagnose
og udredning til diagnose, men falder derefter i den kroniske periode. Dette er forventeligt, i og med at
patienterne sandsynligvis vil blive tilbudt medicin, der er dyrere end den medicin, de har adgang til gennem
en almen laege uden en diagnose. Det er derefter sandsynligt at de far mindre behov for den dyre medicin

over tid.

Tabel 7: Middelvaerdi og standard fejl for hver periode

Prae-diagnose Officiel diagnose Kronisk patient
Middelveaerdi 10669 DKK. 13771 DKK. 12903 DKK
Std. fejl 1874 DKK 2751 DKK 1444 DKK

Distribution af respondenters omkostninger
Figur 4 viser distributionen i omkostninger i hver periode for respondenterne i et boxplot. | prae-diagnose-

perioden var medianvaerdien pa 6067 DKK, i perioden under udredning for officiel diagnose var
medianomkostningerne 8366 DKK, og som kronisk patient er den pa 8327 DKK. Boxplottet viser stor
variation i data for alle perioderne, og seerligt for og under diagnoseperioderne er der enkelte

observationer med hgje omkostninger.

Figur 4: Box plot over distributionen af respondenternes samlede omkostninger i hver periode baseret pa resultaterne fra
sp@rgeskemaet og omkostningsanalysen, Y aksen: Omkostninger i Danske kroner, X aksen: periode
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Fordelingen af omkostninger
Af Figur 5, Figur 6 og Figur 7 ses fordelingen over baggrunden for omkostningerne (ressourcetraekket) i de

forskellige perioder. Under udredningen til en officiel diagnose kan det ses, at omkostningerne til medicin
og OTC stiger, mens omkostningerne til laegebesgg falder. Dette kan forklares med, at foruden patienternes
bedre adgang til medicin, udredes de ogsa pa en systematiseret fremgangsmade hos specialleeger, hvoraf
frekvensen af deres konsultationer bliver planlagt pa forhand. Frekvensen af hudlaege besgg gar at,
omkostningerne er lavere end i prae-diagnose-perioden. | den kroniske periode fremgar det af medianen pa
0 DKK, at mange af respondenterne ikke benytter sig af almenlaeger i forbindelse med AD, hvorfor
middelvaerdien af omkostninger er drevet af fa af respondenterne. Dette ses ogsa ved omkostninger til

sygefravaer, hvor medianen pa 0 DKK viser, at middelvaerdien er drevet af fa respondenter.
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Pree-diagnose
| prae-diagnose-perioden udggr respondenternes omkostningerne til almen laege 57% af de samlede

omkostninger, mens 18% er omkostninger til medicin, 18% er omkostninger til OTC-produkter, og 7% er

omkostninger i forbindelse med sygefraveer.

Figur 5: Cirkel diagram over fordelingen af omkostninger i Prae-diagnose perioden

I sygefraveer omkostninger I OTC

N vedicin [ Aimen lzege omkostninger
n=58 Median Middelveerdi Standard dev.
Almenlaege 2685 DKK 6100 DKK 9113 DKK
omkostninger
Medicin 400 DKK 1900 DKK 4195 DKK
oTC 1000 DKK 1959 DKK 2416 DKK
Sygefravaer 0 DKK 710 DKK 1529 DKK




Officiel diagnose
| prae-diagnose-perioden udggr respondenternes omkostninger til hudlaege 45% af de samlede

omkostninger, mens 27% er omkostninger til medicin, 21% er omkostninger til OTC-produkter, og 7% er

omkostninger i forbindelse med sygefraveer.

Figur 6:Cirkel diagram over fordelingen af omkostninger under udredning til officiel diagnose

I sygefravaer omkostninger [l OTC

I Medicin [ Hudlaege omkostninger
n=45 Median Middelvaerdi Standard dev.
Hudlzege 4436 DKK 6166 DKK 6320 DKK
omkostninger
Medicin 800 DKK 3756 DKK 7741 DKK
oTC 1000 DKK 2931 DKK 6301 DKK
Sygefravaer 0 DKK 918 DKK 1802 DKK




Kronisk patient
Som kronisk patient udggr respondenternes omkostninger til hudleege 35% af de samlede omkostninger,

11% er omkostninger til almen laege, 28% er omkostninger til medicin, 21% er omkostninger til OTC-

produkter, og 5% er omkostninger i forbindelse med sygefraveer.

Figur 7: Cirkel diagram over fordelingen af omkostninger i Kronisk patientperioden

I sygefravaer omkostninger [ Almen lzege omkostninger
B oTC I Medicin
P Hudleege omkostninger

n=72 Median Middelvaerdi Standard dev.
Hudlaege 2685 DKK 4456 DKK 7039 DKK
omkostninger
Almenlaege 0 DKK 1481 DKK 2315 DKK

omkostninger

Medicin 1100 DKK 3657 DKK 6123 DKK

oTC 1500 DKK 2667 DKK 2792 DKK

Sygefraveer 0 DKK 642 DKK 1899 DKK




Omkostninger stratificeret pa svaerhedsgrad
Figur 8 og Figur 9 viser middelvaerdien og median omkostninger pr. respondent for hver periode

stratificeret pa svaerhedsgraden af deres sygdom og malt med POEM. Middelvaerdierne viser stigende
omkostninger, hvilket afhanger af svaerhedsgraden fra prae-diagnose perioden og efter tildelt diagnose.
Hos respondenter med milde symptomer kan det ses, at deres omkostninger reduceres betragteligt fra
prae-diagnose til kronisk patient. Dette indikerer, at milde patienter kan drage stor fordel af at modtage
hurtig udredning, da en diagnose hos denne gruppe ser ud til at kunne reducere omkostningerne
betydeligt. Under udredning til diagnose ses det, at der er hgjere omkostninger ved de milde respondenter
end ved de moderate respondenter. Dette er et uventet fund, da man ville have forventet at se stigende

omkostninger imellem svaerhedsgraderne.

| Tabel 8 fremgar antallet af respondenter for hver sveerhedsgrad.

Figur 8: Bar diagram over omkostninger stratificeret pd svaerhedsgrad. Diagrammet viser middelvaerdien. Y aksen: Omkostninger i
Danske kroner. X aksen: hver periode og svaerhedsgrad.
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Figur 9: Bar diagram over omkostninger stratificeret pd svaerhedsgrad. Diagrammet viser Medianveerdien. Y aksen: Omkostninger i
Danske kroner. X aksen: hver periode og sveerhedsgrad.
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Tabel 8: Observationer af sveerhedsgrader i de forskellige perioder

Svaerhedsgrad Prae-diagnose Officiel Diagnose Kronisk patient
Sveer 24 15 33

Moderat 25 21 31

Mild 8 9 8
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OTC-forbrug
| Figur 5, Figur 6 og Figur 7 fremgar det, at middelvaerdien for omkostninger til OTC-produkter var

henholdsvis 1.959 DKK, 2.931 DKK og 2.667 DKK i perioderne prae-diagnose, udredning og kronisk patient.

Omkostningerne under udredning til officiel diagnose samt kronisk patient er hgjere end i prae-diagnose-
perioden. Dette er et overraskende fund, da man kunne forvente, at omkostningerne til OTC-produkter

falder med adgangen til bedre medicin og bedre symptomkontrol.

Figur 10 viser et barplot med omkostninger til OTC-produkter som funktion af varigheden fra

respondenterne fik en henvisning til hudlaege. For undersggelsens respondenter fremgar det, at der

gennemsnitligt gik 4,2 ar fra debut af sygdommen, til patienterne fik en henvisning til hudlaege. Der ses en

tendens til, at omkostningerne til OTC-produkter stiger, jo laengere tid der gar fra sygdommens debut til

henvisning til hudlaege.

Figur 10: Viser et barplot med gennemsnitlige OTC-forbrug i Prae-diagnose perioden. PG Y aksen er Danske kroner. P& X-aksen er
tiden, i ar, der gik fra sygdommen startede til de fik en henvisning til hudlaege, nedenunder er frekvensen angivet for hver gruppe.

2,000 3,000 4,000

1,000

Otil3ar 3til6ar Gtil9ar 9til 12 ar 12+ ar

0 til 3 ar 3til 6 ar 6 til 9 ar 9 til 12 &r

Middelvaerdi 1379 DKK 2080 DKK 3000 DKK 2571 DKK 3943 DKK

Observationer n=36 n=5 n=2 n=7 n=7
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Sensitivitetsanalyse
Figur 11 viser middelvaerdien for de forskellige svaerhedsgrader fra sensitivitetsanalysen, hvor besvarelser

inkluderende mere end 12 leegebesgg er sorteret fra. Grafen viser forventeligt stigende omkostninger
afhaengig af sygdommens svaerhedsgrad. Analysen viser, at det uventede fund illustreret i Figur 8 er
forarsaget af enkle, milde respondenter, der har et hgjt antal leegebesgg, hvilket enten kan vaere et resultat

af UV-behandling eller falske svar.

Figur 11: Viser sensitivitets analyse hvor outliers er sorteret fra data. Y aksen: DKK, X aksen: sveerhedsgrad og periode
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Tabel 9:0bservationer i sensitivitetsanalysen

Sveerhedsgrad Prae-diagnose Officiel Diagnose Kronisk patient
Svaer 22 10 31

Moderat 25 21 30

Mild 8 6 8
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Diskussion

Undersggelsens fund

Repraesentativitet
| denne undersggelse blev der foretaget en spgrgeskemaundersggelse og en omkostningsanalyse for at

analysere samfundets omkostninger med et begraenset samfunds perspektiv under forskellige perioder af
AD-patienters sygdomsrejse samt patienternes omkostninger til OTC-produkter forbundet med

sygdommen fra perioden fgr deres diagnose, til de bliver kroniske patienter.

Der blev afgivet svar fra 85 respondenter, hvoraf 84 gav samtykke til anvendelse af resultaterne. Det er 84%
af de svar, der skulle til for at resultaterne havde et konfidensniveau pa 10%. Det betyder, at den sande
middelvaerdi for populationen kan ligge mere end 10% hgjere eller lavere, end den fundne middelvaerdi i
undersggelsens stikprgve. Saledes kan der ikke statistisk konkluderes pa generelle tendenser ud fra
resultaterne, men undersggelsen kan stadig tegne et billede af respondenterne i stikprgven og de

tendenser, der ses.

Samfundets omkostninger
Det blev fundet, at respondenterne i undersggelsen gennemsnitligt (malt ved middelveerdi) kostede

samfundet henholdsvis 10669 DKK, 13771 DKK og 12903 DKK om aret under perioderne for hhv. pree-
diagnose, udredning og kronisk patient. Medianvardierne er lavere, men tegner samme mgnster.

Resultatet fremgar af Tabel 7.

Fra Figur 6 og Figur 7 kan det ses, at omkostningerne til lsegebesgg fastholdes procentuelt, selvom den
spredes mellem hudlaege og almen laege. Desuden fastholdes omkostningerne til medicin. Dette kunne
indikere, at respondenterne har en effekt af medicinen, idet noget af ressourcetrakket flyttes fra
leegebesgg over til medicin, hvilket frigiver ressourcer hos leegerne i den primaere sektor. Ressourcetreekket
2ndres dog kun meget lidt, hvilket ogsa kan indikere, at selvom medicin har en effekt, sa er den for nogle
af respondenterne ikke tilfredsstillende, da effektiv behandling bgr nedsaette behovet for at ga til laege

mere end der ses i undersggelsen, hvilket ikke ser ud til at veere tilfeldet.

Dog viser medianveerdien fra Figur 5 til Figur 7, at omkostningerne til laeger falder mellem prae-diagnose-
perioden og tiden som kroniske patienter for mange af respondenterne. Medianvaerdien angiver, at flere af
de kronisk syge respondenter ikke gar til almen laege med AD langere. Dette taler for at tilstreebe, at

patienter udredes hurtigere, for pa den made at nedseaette ressourcetrakket for praktiserende laeger.
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Patienters omkostninger
Fra resultatafsnittet OTC-forbrug fremgik det, at OTC-forbruget steg mellem de angivne perioder. Dette er

et overraskende fund, da omkostningerne til OTC-produkter forventeligt falder med adgangen til bedre
medicin og deraf forventeligt bedre symptomkontrol; dette er en antagelse, der normalt laves i
gkonomiske evalueringer, hvor man antager, at bedre sygdomskontrol fgrer til mindre OTC-forbrug (41). At
omkostningerne stiger, kan have flere grunde og denne undersggelse kan ikke sige med sikkerhed, hvorfor
de stiger. En arsag kunne veere bedre instrukser i anvendelsen af OTC-produkter, adgang til tilskud til OTC-
produkter, som far forbruget heraf til at stige, eller at effekten af medicin ikke er optimal, og der derfor ikke

opnas tilfredsstillende symptomkontrol(17).

| Figur 10 ser man en tendens til, at omkostningerne til OTC-produkter stiger med varigheden fra
sygdommens debut til henvisning til en hudlaege. Grafen indikerer, at respondenternes arlige omkostninger
til OTC-produkter stiger, jo laengere tid, der gar mellem sygdomsdebut og henvisning til hudlaege. Diagnose
og bedre behandling nedsaetter dog ikke ngdvendigvis forbruget af OTC-produkter, hvilket ses i Figur 6. Hvis
omkostningerne til OTC-produkter stiger efter patienter bliver diagnosticeret taler dette for at der bgr gives
hgjere tilskud til meromkostninger, da en diagnose ikke bgr forhgje en patients egne omkostninger til en

lidelse.

Uventet fund
Et uventet fund blev observeret under udredning til officiel diagnose, hvor milde patienter ser ud til veere

dyrere end moderate patienter. | denne undersggelse kan fundet forklares ved, at gruppen af deltagende
milde respondenter er lille og indeholder observationer med hgje omkostninger. Den lille stikprgve
betyder, at respondenterne med hgje omkostninger far stgrre betydning end i de stgrre grupper. Et lavt
antal respondenter, som modtog UV behandling, vil derfor kunne haeve middelvaerdien for gruppen. Det er
saledes ikke usandsynligt, at nogle milde patienter kan genere hgjere omkostninger end nogle moderate
patienter, men det er usandsynligt, at gruppen af milde patienter vil veere dyrere end en gruppe med en
hgjere sveerhedsgrad. Dette bekraeftes i sensitivitetsanalysen, som fremgar af Figur 11, hvor

omkostningerne som forventet stiger trinvist afhaengigt af respondenternes svaerhedsgrad.

Et interessant fund i undersggelsen er, at omkostningerne for sygefravaer er meget lave i forhold til, hvor
store omkostningerne er til leegebes@g, medicin og OTC. Medianveaerdien viser, at omkostningen
hovedsageligt stammer fra enkelte respondenter. Fundet er interessant, da sygdommen har stor

indvirkning pa patienters livskvalitet, hvorfor det var sandsynligt at observere et stort sygefravaer. Fundet
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indikerer, at pa trods af AD-diagnosens store effekt pa livskvalitet, pavirker sygdommen ikke

respondenternes sygefravaer.

Relation til andre studier
Den hgje frekvens af leegebes@g, der blev fundet i denne undersggelse, er ogsa fundet i andre studier. Et

Amerikansk studie fandt, at de hgjeste omkostninger i relation til AD kommer fra laegebesgg, og
konkluderer, at det er et udtryk for, at der er behov for mere effektiv behandling imod AD(42). Fra
resultaterne i denne undersggelse kan der drages paralleller til deres konklusion, da man pa trods af faldet i
antal leegebespg, kommer den st@rste andel af omkostningerne stadigveek herfra. Dette indikerer, at der er
behov for bedre behandling, sa man kan flytte mere af ressourcetraekket over pa medicin frem for pa

legerne; seerligt i et land med lzegemangel.

De stigende omkostninger som fglge af stigende sveerhedsgrad er ligeledes pavist i andre studier. Et dansk

studie fandt, at sveerhedsgraden af AD er korrelerede med at modtage sociale ydelser.(22)
Et Amerikansk studie fandt ogsa, at hgjere sveerhedsgrader var korreleret med flere kontakter til laeger(43).

Et andet Amerikansk studie har desuden fundet, at jo hgjere svaerhedsgraden af AD er, jo hgjere er traekket

pa sundhedsressourcer og dermed den gkonomiske byrde(42).

Der lader saledes til at vaere videnskabelig enighed om, at sveerhedsgraden af AD er forbundet med et gget
forbrug af sundhedsressourcer, og at den gkonomiske byrde fra AD er hgj. Dette pavises ogsa i
naervaerende undersggelse. Denne og andre undersggelser taler for, at der ville kunne opnas store
besparelser i samfundet ved at introducere bedre behandling, der kan reducere svaerhedsgraden hos AD-

patienter.

Omkostningerne til OTC-produkter for respondenterne i undersggelsen er sammenlignelige med fund i
andre studier. Et Studie fandt at AD patienter brugte i gennemsnit (middelvaerdi) 2472 DKK (332 EUR) om

aret pa fugtighedscreme hvilket ligger taet pa fundet i denne undersggelse.(16)

Styrker/Svagheder ved undersggelsen

Styrker
Patientrapporterede data kan betragtes som en styrke, da det kan give et unikt indblik i og perspektiv pa en

problemstilling. Dette geelder szerligt for en sygdom som AD, hvor der er et stort forbrug af OTC-produkter i
forbindelse med sygdommen. Her er det patienterne, der bedst kender sine omkostninger, og som har det

bedste indblik i forbruget.
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Svagheder
Som naevnt var der for fa respondenter, til at stikprgven ville vaere repraesentativ, men dertil kommer flere

svagheder ved den anvendte metode, som er ngdvendige at diskutere.

Genkaldelses-bias
| undersggelsen anvendes et spgrgeskema, som stiller spgrgsmal til en sygdom, som respondenterne i de

fleste tilfeelde har haft, fra de var bgrn. Dette introducerer genkaldelses-bias, som er en informationsbias, i
undersggelsen. Genkaldelses-bias er en systematisk fejl, der forarsages af enten praecisionen eller
fuldkommenheden af hukommelsen omkring emnet, der svares pa. Genkaldelses-bias kan i denne
undersggelse resultere i estimater, der ligger langt over eller langt under den sande vaerdi, hvilket kan ggre

resultatet misvisende.

Det er muligt at identificere genkaldelse-bias ved at ggre brug af en test-retest-metode for at se, om de
generede data er trovaerdige(44). Genkaldelses-bias kan reduceres ved at henvende sig til patienter med
nyligt opstaet sygdom eller ved at lave en prospektiv undersggelse. Den anvendte metode i denne
undersggelse ggr dog, at man ikke kan lave test-retest, da GDPR-reglerne medfgrer, at respondenterne skal
vaere anonyme. Derfor har man ikke adgang til respondenterne for at kunne indhente nye svar til at teste
troveerdigheden med. For patienter med AD vil det ligeledes vaere svaert at finde patienter med nyligt
opstaet sygdom, da sygdommen for langt de flestes tilfeelde opstar i barndommen.

Respons-bias

Dette er en bias, der forekommer, hvis respondenter svarer upraecist, falsk, eller ekstremt pa spgrgsmal.
Dette kan have stor effekt pa validiteten af et spgrgeskema. Respons-bias er et psykologisk feenomen, som
omfatter, at det at deltage i en undersggelse eller et studie har en effekt pa de svar, en deltager afgiver.
Respons-bias kan forekomme som fglge af fx reekkefglgen pa sp@grgsmal eller konteksten, som deltageren er
i, nar denne afgiver svar(45). AD er en sygdom med hgje omkostninger og besvaerligheder for den enkelte
patient, hvilket en deltager bliver mindet om, nar de afgiver svar. Hvis deltageren fgler, at sygdommen har
stor effekt pa deres gkonomiske situation eller er sarligt besveerlig for dem, kan det forekomme, at de
svarer mere ekstremt pa forbrugsspgrgsmalene, end hvad deres faktiske forbrug er. Det kan ogsa
forekomme, at deltagere taenker, at der ved undersggelsen er en mulighed for at skabe opmaerksomhed
omkring sygdommen og derfor angiver mere ekstreme svar, end hvad virkeligheden indebzerer. Respons-
bias kan undersgges ved at sammenligne resultaterne med lignende studier pa samme populationer (46). |
denne undersggelse er der enkelte respondenter, der har angivet meget hgje frekvenser for leegebesgg og
sygemelding. Dette kan vaere et udtryk for respons-bias, og man kunne vaelge at udelukke disse svar, men

da AD er en sygdom, hvor det er kendt, at nogle patienter mister sit arbejde grundet sygemeldinger, eller
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kan modtage behandling, som indebeerer rigtigt mange laegebesgg, sa kan svarene ikke ngdvendigvis

udelukkes som fglge af respons-bias.

Selektions-bias
Dette er en form for bias, der forekommer, hvis deltagerne ikke har veeret tilfaeldigt udvalgt. Dette kan

medfgre, at resultaterne fra en undersggelse ikke er retvisende, da resultaterne kun repraesenterer et lille
udsnit af populationen(47). | denne undersggelse har der ikke vaeret aktiv rekruttering eller aktiv
lodtraekning. Sp@rgeskemaet blev distribueret via offentligt tilgeengelige sociale medier og i grupper, som er
specifikke for personer med AD. Derfor har det ikke veeret muligt at kontrollere, hvem der svarede pa

spgrgeskemaet.

| denne undersggelse har 44% af respondenterne svaere symptomer, 46% har moderate symptomer, og
12% har milde symptomer. Denne fordeling er ikke sammenlignelig med den fordeling, man finder i andre
studier, som undersgger praevalens. | et review er det blandt andet fundet, at 54% af den voksne
befolkning, som har sygdommen, har milde symptomer, 36% moderate symptomer, og 18% har sveere

symptomer(1).

Det er sandsynligt, at AD-patienter med hgjere svaerhedsgrad vil veere mere tilbgjelige til at veere aktive i
grupper vedrgrende deres sygdom, eller have stgrre motivation for at deltage i undersggelser, end
patienter med milde symptomer. Hvis der er flere respondenter i de hgjere sveerhedsgrader, sa vil
estimatet for omkostningerne blive hgjere for stikprgven, end den sande vaerdi i populationen, hvilket kan

veere forekommet i denne undersggelse.

Troveerdigheden af respondenterne
Da distribueringen af spgrgeskemaerne blev foretaget pa sociale medier, er det ikke muligt at bekraefte, om

respondenterne har AD. Der findes mange typer af eksem, der kan forveksles med AD, men som er
manifestationen fra andre sygdomme. Dette betyder, at man ikke kan vaere sikker p3a, at dataene er
troveerdige. En made dette kunne handteres p3, ville veere at henvende sig til patienter med bekreeftet
diagnose, eller at rekvirere hjaelp fra leegeklinikker for at hverve patienter med AD til undersggelsen. Dette
var dog ikke muligt i denne undersggelse grundet forfatterens anszettelse hos Leo-Pharma og de geeldende

regler for patientkontakt for farmaceutiske virksomheder.
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Undersggelsens betydning

Fundene i denne undersggelse indikerer, at der er stor forskel i omkostninger pr. patient afhaengig af
sygdommens sveerhedsgrad samt hvor i det diagnostiske forlgb, patienterne befinder sig. Dette kan have
veerdi i gkonomiske evalueringer, da omkostningerne ser ud til at variere meget. Deraf kan der forekomme
et usikkert resultat i modeller, hvis det antages, at omkostningerne er ens for patienterne uafhaengigt af

hvor de er i et behandlingsforlgb.

Resultatet taler for, at der bgr prioriteres bedre/taettere samarbejde mellem patienter med AD og klinikere.
Internationalt er det antaget, at bedre behandling nedsaetter forbruget af OTC-produkter hos AD-patienter,
hvilket vurderes som vaerende en klinisk valideret antagelse i gkonomiske evalueringer, men i denne
undersggelse ser det ikke ud til at veere tilfaeldet.(41) Bedre tilskudsordninger bgr tilbydes patienter med
AD, da de nuvzrende kun daekker relativt hgje belgb, og idet omkostninger til OTC-produkter er en

vaesentlig del af de samlede omkostninger relateret til AD(17).
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Konklusion
Denne opgave har undersggt omkostninger for patienter med kronisk AD, samt AD-patienters

omkostninger til OTC-produkter fra fgr deres diagnose, til de er kroniske patienter med et begraenset

samfundsperspektiv.

Resultaterne gav et estimat pa, at samfundets arlige omkostninger er forbundet med behandling af AD fra
perioden fgr diagnosticeringen, til de var kroniske patienter med en AD-diagnose. Det identificerede
ressourcetraek sendredes imellem perioderne saledes, sd omkostninger i nogen grad blev flyttet fra
leegebesgg til medicin- og OTC-omkostninger. Yderligere viste undersggelsen, at der var stigende
omkostninger forbundet med respondenternes svaerhedsgrad malt med POEM. For respondenterne steg
omkostningerne til OTC-produkter, jo laengere tid der gik imellem sygdomsdebut og henvisning til en
hudlaege. Omkostningerne til OTC-produkter steg fra fgr diagnose til gennemfgrt udredelse for AD, men
arsager herfor kunne ikke identificeres. Resultaterne indikerer i trad med tidligere forskning pa omradet, at
hurtigere diagnose af respondenterne samt bedre behandling, ville kunne nedsaette en del af byrden pa

leegerne og respondenterne.
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Appendix A

Tabel til estimering a stikprgve stgrrelse

Size of Sample Size (n) for Precision (g) of: ZZPq
Population | £3% +5% +7% +10% Mo =—.2
500 a 222 145 83
600 a 240 152 86 @ = Fejlmargen
T00 a 255 158 B8 p = estimeret proportion af populationen
800 a 267 163 89 der har AD
ana a 277 166 a0 q=(1-p)
1,000 a 286 169 9N Tabellen er estimeret udfra
2,000 714 333 185 95 cochrane’s formel
3,000 811 353 191 ay
4,000 870 364 194 a3
5,000 a0g aro 196 a3
6,000 938 ars 197 a3
7,000 a59 ars 198 a9
8,000 are 381 194 a9
9,000 a89 383 200 a9
10,000 1,000 a5 200 a9
15,000 1,034 390 201 a9
20,000 1,053 392 204 100
25,000 1,064 394 204 100
50,000 1,087 397 204 100
100,000 1,099 398 204 100
=100,000 1,111 400 204 100

Ekspertudtalelse
Dermatologen frabedte sig at blive optaget under interviewet, derfor deltog yderligere 2 personer til
interviewet, deltagerne har efterfglgende valideret nedenstaende indholdet af nedenstaende skema.

DISEASE Atopisk dermatitis

DATE 01 April 2020

KOL Bibi Petersen, MD

PARTICIPANTS : Jannick Burmester, Berit Mikkelsen, Matilde Van Hauen

Dimension Sporgsmal KOL svar

Dermatolog Hvor mange AD patienter behandlede du cirka per ar? Dermatolog Praksis ser 10-20% af
patienterne 80/20% bgrn/voksne

Dermatolog Hvordan naede patienterne frem til dig — eks. Var det efter henvisning | Egen laege/hudlaege,

fra egen laege, eller via akut-modtagelsen? Hvad er den typiske ve;j? sjeeldent fra akut modtagelsen, og
sveert at sige om det er AD da de
ofte kommer ind meget rgde og
inficeret.

Sygdom Kan du beskrive en typisk AD patient rejse fra fgr-diagnose til 1) En patients rejse: Ny
behandlingsstart og senere opfglgning? diagnosticeret AD er hos
et barn, 90 %
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diagnosticeres inden for
5 ars alderen. Det starter
hos den praktiserende
lege. De lette grader, kan
de almen praktiserende
leeger godt handterer.
Ellers henvises patienten
hos privat dermatolog.
Hvis behandlingen ikke
kommer under kontrol
hos en privat dermatolog,
sendes patienten pa
hospitalet. Nogle gange
gar det lidt hurtigt hos de
private dermatologer, og
derfor bliver patienterne
ikke uddannet nok i,
hvordan de skal handtere
sygdommen. En fordel er
0gsa, at hospitalet kan
tilbyde uddannelse pa
"eksem”-skoler.

Behandling Hvilke parametre/supporterende tests (hvis nogle) udfgres / kan der | Almen laege: ingen tests udover
udfgres under et behandlingsforlgb? podning.
Hudlaege:
Systemisk behandling:
Potentielt alle veere patienter med
enkelte undtagelser
MTX, kan gives i mange ar i klinik.
blodprgver
Lever tal
Nyre tal
HB
Hver anden uge, hver 2-3 maned
nar man er dosis er fundet.
Ciclosporin: max 3 maneder, kun til
akut, gives pa hospitalet, kraever
ekstra nyre undersggelser samt BT
Behandling Er der nogle patientgrupper der typisk ikke modtager SoC pga | Kvinder i fadedygtig alder, pa bgrn

eventuelle bivirkninger eller andre implikationer? Hvis ja, vil du
elaborere pa dette?

anvendes systemisk behandling
oftest ikke.

Ifom. behandling eller monitorering af kronisk AD patient: hvilken andel
modtager hhv:’

1. rgde bade?

2. UV behandling?

3. kontrol for systemisk behandling?

4. andet?

Rpde bade:
Foretages oftest pa hospital,
sjeeldent i klinik maske 5%

Uv:

50% af AD pts pad systemisk har
prgvet UV.. 3 x ugentligt. 25
behandlinger.
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Appendix B

Fgrste version spgrgeskema

Spgrgeskema vedrgrende sundhedsomkostninger i forbindelse med Atopisk eksem

Spargeskemaet vil blive brugt, i forbindelse med en speciale afhandling, hvor vi gnsker at
estimere sundhedssystemets omkostninger til behandling af atopisk eksem, Samt
egenbetalingen for individer der lever med atopisk eksem. Spgrgeskemaet er 2-delt, i den
farste del er der en samtykke erklaering og resten af spargsmalene vil dreje sig om
svaerhedsgraden af dit eksem. Den sidste del vil dreje sig om dit gkonomiske forbrug i
forbindelse med sygdommen, samt dit brug af sundhedssektoren. Alle svar vil veere anonyme
Undersggelsen vil tage ca. 8 minutter at gennemfgre.

Sektion 1

1.Jeg giver ved at afkrydse denne rubrik mit samtykke til, at den studerende, pa
vegne af Aalborg Universitet, ma behandle (herunder indsamle, opbevare, slette og
anonymisere) oplysninger jeg afgiver, til brug for ovenstaende formal.
Forudseetningen for denne samtykkeerklaering er, at alt materiale bliver opbevaret

sikkert og fortroligt i henhold til Datatilsynets krav. Alle der har tilladelse til at se
materialet har tavshedspligt.

lﬁJa

a Nej

Sektion 2

Sveerhedsgraden af dit eksem

2.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret klgende pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage

Hver dag
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3. I den forgangne uge, hvor mange neaetter har din sgvn veeret forstyrret pa grund
af eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

4.1 den forgangne uge, hvor mange dage har det blgdt fra din hud pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

5.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret veeskende pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

6. | den forgangne uge, hvor mange dage har din hud vaeret revnet pa grund af
eksem?

Ingen dage
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1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage

Hver dag

7.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret skaellende pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage

Hver dag

8.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud faltes tar eller ru pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage

Hver dag

9.Har din laege diagnosticeret dig med Mild, Moderat eller Svaer eksem ?

a Nej

© Mild
Moderat

Sveert
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10.Hvordan vil du selv vurdere graden af dit eksem ?

“ Mild

Moderat

Sveert
Sektion 3
Sundhedsressourcer og gkonomisk forbrug

Sektion 4
For din diagnose

Denne periode ligger maske mange ar tilbage for dig og det kan veere sveert at huske detaljer, men det
er bedre at give et godt geet, end at undlade at svare..

Sektion 5
For din diagnose

11.Fer diagnosen - Da du begyndte at fa symptomer. Hvor ofte gik du til laegen
med symptomerne om aret her ?

12.Fik du medicin udskrevet af din laege imod dit eksem?

a Nej

lﬁJa

13.Hvis du fik medicin af leegen, hvor mange penge brugte du pa det om aret? (Hvis
nej: skriv 0)

14.Brugte du nogle handkgbsprodukter i denne periode. Hvis Ja, angiv hvor mange
penge det kostede om aret. Hvis nej, skriv 0 i svar feltet.

|
15.Gjorde eksemen at du matte blive hjemme fra skole/arbejde? Hvis ja, angiv hvor
mange dage om aret drejede det sig om ? Hvis Nej, skriv 0.
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|
16.Hvor leenge gik der fra du begyndte at fa de farste symptomer til du fik en
henvisning til en hudlsege?

Sektion 6
Officiel diagnose

Denne sektion omhandler perioden hvor du startede med at ga til hudlaege hvor denne, enten
diagnosticerede dig eller bekraeftede din diagnose og du begyndte at fa forskellige typer medicin for
din eksem. Perioden er fra du starter med at ga til hudlaege, indtil i fandt en passende behandling.

Sektion 7

Officiel diagnose

17.Hvor mange gange gik du til hudleegen for at finde den rette behandling ?
—

18.Prgvede du flere forskellige typer medicin? Hvis nej, angiv 0 Hvis Ja, angiv hvor
mange forskellige du prevede

“ 0

~
Flere

19.Hvor mange penge brugte du pa medicin om aret i denne periode ?
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20.Var der dage hvor du var sygemeldt i denne periode ? Huvis ja, angiv hvor mange
dage det drejede sig om Hvis nej, skriv 0 i feltet.

21.Brugte du nogle handkgbsprodukter i denne periode? Hvis Ja, angiv hvor mange
penge det kostede om aret. Hvis nej, skriv 0 i svar feltet.

Sektion 8

Kronisk patient

Denne periode daekker over perioden efter dit hudleege forlgb, frem til idag.

Sektion 9
Kronisk patient

22.Gar du stadigveek til hudleege med dit eksem ? enten for kontrol eller
behandling. Hvis ja, angiv hvor mange gange om aret det drejer sig om hvis nej,
skriv O i svar feltet

23.Gar du til almen leege med dit eksem? enten for kontrol eller behandling. Hvis ja,
angiv hvor mange gange om aret det drejer sig om. hvis nej, skriv 0 i svar feltet.

24.Er der dage hvor du ma sygemelde dig grundet dit eksem? Hvis ja, angiv hvor
mange gange om aret det drejer sig om hvis nej, skriv 0 i svar feltet

25.Hvor mange penge bruger du pa medicin om aret ?

26.Bruger du nogle handkgbsprodukter? (Fugtighedscreme, bandager, eller
bladggrende cremer?) Hvis Ja, angiv hvor mange penge det kostede om aret. Hvis
nej, skriv O i svar feltet.
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Endelig version af spgrgeskema

Spgrgeskema vedrgrende sundhedsomkostninger i forbindelse med Atopisk eksem

Spargeskemaet vil blive brugt, i forbindelse med en speciale afhandling, hvor vi gnsker at
estimere sundhedssystemets omkostninger til behandling af atopisk eksem, Samt
egenbetalingen for individer der lever med atopisk eksem. Spgrgeskemaet er 2-delt, i den
farste del er der en samtykke erklaering og resten af spgrgsmalene vil dreje sig om
svaerhedsgraden af dit eksem. Den sidste del vil dreje sig om dit gkonomiske forbrug i
forbindelse med sygdommen, samt dit brug af sundhedssektoren. Alle svar vil veere anonyme
Undersggelsen vil tage ca. 8 minutter at gennemfgre.

Sektion 1

1.Jeg giver ved at afkrydse denne rubrik mit samtykke til, at den studerende, pa
vegne af Aalborg Universitet, ma behandle (herunder indsamle, opbevare, slette og
anonymisere) oplysninger jeg afgiver, til brug for ovenstaende formal.
Forudseetningen for denne samtykkeerklaering er, at alt materiale bliver opbevaret

sikkert og fortroligt i henhold til Datatilsynets krav. Alle der har tilladelse til at se
materialet har tavshedspligt.

lﬁJa

a Nej

Sektion 2

Svaerhedsgraden af dit eksem

2.Hvad er din alder?

——

3.I den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret klgende pa grund af
eksem?

Ingen dage
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1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

4.1 den forgangne uge, hvor mange naetter har din sgvn veeret forstyrret pa grund
af eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

5.1 den forgangne uge, hvor mange dage har det bladt fra din hud pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

6.l den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret veeskende pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage

5-6 dage
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Hver dag

7.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret revnet pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

8.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud veeret skaellende pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

9.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud faltes tar eller ru pa grund af
eksem?

Ingen dage
1-2 dage
3-4 dage
5-6 dage
Hver dag

10.Har din laege diagnosticeret dig med Mild, Moderat eller Sveer eksem ?

a Nej
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“ Mild

Moderat

Sveert

11.Hvordan vil du selv vurdere graden af dit eksem ?

“ Mild

Moderat

Sveert

Sektion 3

Sundhedsressourcer og gkonomisk forbrug

De fglgende spargsmal vil dreje sig, om det gkonomiske forbrug i forbindelse med dit eksem.
Spgrgsmalene vil blive stillet til forskellige perioder i dit forlgb. Perioderne vil veere: - Far din diagnose. -
Officielle diagnose, da du begynder at ga til hudlaege og er gaet i gang med forskellige behandlinger. -
Efterfalgende som individ med kronisk eksem. Nogle af spgrgsmalene vil ga igen i hver periode. Det er
ikke ngdvendigt at svare praecist pa spagrgsmalene hvis man ikke kan huske det, da er et geet er helt fint.

Sektion 4
Fgr din diagnose

Denne periode ligger maske mange ar tilbage for dig og det kan veere sveert at huske detaljer, men det
er bedre at give et godt geet, end at undlade at svare. Hvis det fx. var dine forzeldre der betalte for
medicin og andre produkter sa brug din nuvaerende viden til ca at angive hvad det kostede for dem.

Sektion 5

Fgr din diagnose

12.Fgr diagnosen - Da du begyndte at fa symptomer. Hvor gammel var du her?
13.Fgr diagnosen - Da du begyndte at fa symptomer. Hvor ofte gik du til leegen
med symptomerne om aret her ?

|
14.Fik du medicin udskrevet af din leege imod dit eksem?

a Nej
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lﬁJa

15.Hvis du fik medicin af leegen, hvor mange penge brugte du pa det om aret? (Hvis
nej: skriv 0)

16.Brugte du nogle handkgbsprodukter i denne periode? (Fugtighedscremer, eller
bladggrende cremer?) Hvis Ja, angiv hvor mange penge det kostede om aret. Hvis
nej, skriv O i svar feltet.

17.Gjorde eksemen at du matte blive hjemme fra skole/arbejde? Huvis ja, angiv hvor
mange dage om aret drejede det sig om ? Hvis Nej, skriv 0.

|
18.Hvor leenge gik der fra du begyndte at fa de farste symptomer til du fik en
henvisning til en hudlaege?

Sektion 6
Officiel diagnose

Denne sektion omhandler perioden hvor du startede med at ga til hudlzege hvor denne, enten
diagnosticerede dig eller bekraeftede din diagnose og du begyndte at fa forskellige typer medicin for
din eksem. Perioden er fra du starter med at ga til hudleege, indtil i fandt en passende behandling. Hvis
det fx. var dine forzeldre der betalte for medicin og andre produkter sa brug din nuvaerende viden til ca
at angive hvad det kostede for dem.

Sektion 7
Officiel diagnose

19.Hvor gammel var du her ?

——

20.Hvor mange gange gik du til hudlaegen for at finde den rette behandling ?

21.Prgvede du flere forskellige typer medicin? Hvis nej, angiv 0 Hvis Ja, angiv hvor
mange forskellige du prevede
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Flere

22.Hvor mange penge brugte du pa medicin om aret i denne periode ?

23.Var der dage hvor du var sygemeldt i denne periode ? Hvis ja, angiv hvor mange
dage det drejede sig om Hvis nej, skriv 0 i feltet.

24.Brugte du nogle handkgbsprodukter i denne periode? (Fugtighedscreme eller
bladgarende cremer?) Hvis Ja, angiv hvor mange penge det kostede om aret. Hvis
nej, skriv 0 i svar feltet.

Sektion 8

Kronisk patient

Denne periode daekker over perioden efter dit hudleege forlgb, frem til idag. Der gnskes svar fra
hvordan det gennemsnitligt ser ud inden for et ar for dig.

Sektion 9
Kronisk patient

25.Gar du stadigveek til hudleege med dit eksem ? enten for kontrol eller
behandling. Hvis ja, angiv hvor mange gange om aret det drejer sig om hvis nej,
skriv O i svar feltet
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26.Gar du til almen leege med dit eksem? enten for kontrol eller behandling. Hvis ja,

angiv hvor mange gange om aret det drejer sig om. hvis nej, skriv 0 i svar feltet.

27.Er der dage hvor du ma sygemelde dig grundet dit eksem? Huvis ja, angiv hvor
mange gange om aret det drejer sig om hvis nej, skriv 0 i svar feltet

28.Hvor mange penge bruger du pa medicin om aret ?

29.Bruger du nogle handkgbsprodukter? (Fugtighedscreme eller bladggrende
cremer?) Hvis Ja, angiv hvor mange penge det kostede om aret. Hvis nej, skriv 0 i
svar feltet.
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Figur 12:POEM spgrgeskema

The University of
PO E% ' | Nottingham

Patient-Oriented Eczema Measure UNITED KINGDOM -+ CHINA « MALAYSIA

POEM til selvudfyldelse

Patientoplysninger:

Dato:

Saet ring om ét svar under hvert af de syv nedenstdende spargsmal vedrgrende dit eksem. Hvis der er et
spgrgsmal du ikke kan svare pa, skal du undlade at satte en ring.

1.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud vaeret kigende pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag
2. 1 den forgangne uge, hvor mange nzatter har din sgvn vaeret forstyrret pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag
3. 1 den forgangne uge, hvor mange dage har det blgdt fra din hud pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag
4.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud varet vaeskende pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag
5. 1den forgangne uge, hvor mange dage har din hud varet revnet pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag
6. | den forgangne uge, hvor mange dage har din hud varet skaellende pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag
7.1 den forgangne uge, hvor mange dage har din hud fgltes ter eller ru pa grund af eksem?

Ingen dage 1-2 dage 3-4 dage 5-6 dage Hver dag

Samlet POEM Score (Maksimum 28):
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POE7/

Patient-Oriented Eczema Measure

The University of

' | Nottingham

UNITED KINGDOM + CHINA » MALAYSIA

POEM til selvudfyldelse

Hvordan udregnes POEM score?

Hvert af de syv spargsmal vagtes lige og scores
fra 0-4 som fplger:

Ingendage =0

1-2 dage =

3.4 dage =2

5-6 dage =3

Hver dag =4
Noter:

* Hvis et spargsmal er ubesvaret, scores det til 0.

Den samlede score udtrykkes fortsat som
summen af point med et maksimum pd 28.

* Hvis to eller flere spargsmal er ubesvaret kan
spergeskemaet ikke anvendes.

 Hvis to eller flere svarmuligheder er valgt, skal
svarmuligheden med den hgjeste score
registreres.

Hvordan fortolkes POEM score?

For at hjelpe patienter og laeger til at forsta deres
POEM score, er fplgende inddeling fastlagt (se
referencer nedenfor):

otil2 = Eksemfri eller naesten eksemfri
37 = Mildt eksem
8til 16 = Moderat eksem

BRee o o

17t 24 = Sveert eksem

Skal jeg have tilladelse til at anvende POEM?

POEM skalaen er beskyttet af ophavsret, men er frit
tilgaengelig og kan downloades fra:
www.nottingham.ac.uk/dermatology

Vi anmoder dig dog om at registrere din brug af POEM
ved at e-maile: cebd@nottingham ac.uk med
oplysninger om, hvordan du @nsker at anvende skalaen,
og i hvilke lande skalaen vil blive anvendt.
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